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Resumen 
Objetivo: Diseñar y realizar validación facial y de contenido del instrumento 
Carga de la Enfermedad Crónica para el Paciente . Método: Estudio descriptivo 
desarrollado entre los años 2012 – 2015, en las siguientes fases: 1) Revisión de 
la literatura. 2) Recuento y evaluación y de síntomas, quejas y preocupaciones 
expresadas por 1850 pacientes con seguimiento de un año. 3) Construcción 
del instrumento 4) Prueba de comprensibilidad y ajuste semántico 5) Pruebas 
de validez facial y de contenido con expertos.  Resultados.  El instrumento 
Carga de la Enfermedad Crónica para el Paciente – GCPC-UN consta de 49 
ítems. Cada situación que se asocia con la enfermedad es medida en términos 
de la frecuencia, la intensidad y el nivel en que es considerada amenazante 
o peligrosa. Conclusiones.  El Instrumento permite valorar integralmente el 
impacto que la situación de enfermedad crónica genera a la persona con la 
enfermedad. Los resultados de sus pruebas de comprensibilidad, validez facial 
y contenido, avalan su aplicación en el contexto colombiano y son base para 
nuevas investigaciones en el campo. Palabras clave.  Enfermedad crónica, 
signos y síntomas, costo de la enfermedad, rol del enfermo.
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Design, facial and content validation of the instrument “Burden of 
chronic illness for the patient - gcpc-UN”
Abstract
Objective: To design and perform facial and content validation of the 
instrument Burden of Chronic Illness for the Patient – GCPC UN. Method: 
Descriptive study developed between the years 2012 - 2015, in the following 
phases: 1) Review of the literature. 2) Count and evaluation of symptoms, 
complaints and concerns expressed by 1850 patients with a follow up of one 
year. 3) Construction of the instrument 4) Proof of comprehensibility and 
semantic adjustment 5) facial and content validation with experts. Results: The 
instrument “Burden of Chronic Illness for the Patient – GCPC- UN” consists 
of 49 items divided into three dimensions: the psychological and spiritual 
suffering, with 15 items; the discomfort and physical distress, with 19 items; 
and the altered cultural and family patterns with 15 items; 1 final question 
that gives options for other problems was included.  Each situation associated 
with the disease is measured in terms of frequency, intensity and the level in 
which it is considered threatening or dangerous. Conclusions: The Instrument 
“Burden of Chronic Illness for the Patient – GCPC UN” can fully assess the 
impact of chronic Illness for the person with a chronic disease. The results of 
the tests of comprehensibility, as well as the facial and content validity tests 
support the instrument “Burden of Chronic Illness for the Patient – GCPC 
UN” for its application in the Colombian context and are the basis for further 
research in the field.
Keywords: Chronic disease, signs and symptoms, cost of illness, the 
sick role.  Copyright © Facultad de Ciencias de la Salud de la Universidad 
Tecnológica de Pereira. 1995-2017. All rights reserved ®.
Introducción
Con el inesperado incremento de la edad y de la enfermedad crónica (EC) en el mundo[1], los sistemas de salud se han visto comprometidos 
a luchar contra una potencial amenaza a la estabilidad  socioeconómica y al funcionamiento efectivo de los servicios de salud [2] por la  demanda 
aumentada en la atención, el limitado tiempo de consulta, el esfuerzo generado en pacientes y cuidadores para el manejo adecuado de los 
tratamientos, la medicación , la dieta, el ejercicio, el monitoreo  y las repercusiones de la experiencia de la cronicidad en el ámbito personal [3].
En consecuencia, los sistemas de salud han comenzado a sentir la necesidad de sumar a la atención de calidad, metas relativas a la reducción 
de los costos por paciente [4], en muchos casos el sistema no se encuentra preparado para asumir dichos costos y mucho menos para facilitar la 
vivencia de quienes se ven afectados por estas situaciones. 
Al tratar de comprender la experiencia de las personas con EC, se ha señalado que dicha enfermedad se relaciona de manera importante con 
la calidad de vida [5,6] con   la autopercepción de salud vista como la ayuda recibida y la satisfacción de las personas con su existencia [7].  En tal 
sentido, se ha planteado que la enfermedad además del padecimiento físico tiene un significado social [8] y un costo económico [9] y por ello se 
ha valorado la autopercepción de la carga del cuidado en quienes viven con una EC [10], en quienes enfrentan una situación de muerte inminente 
[11], y en quienes sienten que interfieren el proyecto de vida de su cuidador [12].  
La mayoría de investigaciones actuales direccionan la medición de la carga de enfermedad a aspectos económicos y humanísticos [13-14]. No 
obstante, la percepción de la EC por parte del paciente ha sido también valorada mediante el desarrollo técnico científico para la medición de 
síntomas desagradables señalando la importancia de abordarlos de forma completa [15].   
Es evidente en este panorama la falta de una herramienta que mire de forma integral cuál es la percepción de la carga de la EC para el paciente. 
Este trabajo buscó diseñar y realizar validación facial y de contenido del instrumento que valora la carga de la EC para el paciente a partir de su 
experiencia de vivir en esta situación. 
Materiales y métodos
Estudio descriptivo que hace parte del trabajo multicéntrico de la Red Latinoamericana de Cuidado al Paciente Crónico (RED) y que fue 
desarrollado entre los años 2012 – 2015, en las siguientes cinco fases: 
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1) Revisión de la literatura. 
La revisión de la literatura se desarrolló bajo la metodología 
de Ganong (16) modificada por Sparbel, Anderson (17) y que es 
conocida como revisión integradora.   Con base en ella, se clasificó 
y analizó la información derivada de investigación primaria sobre la 
carga de la EC para el paciente  de manera sistemática a través de 
plantear la pregunta a responder y que hizo referencia a qué dice la 
literatura mundial de los últimos 20 años de 1994 – 2014, sobre la 
carga de la enfermedad crónica para el paciente.  A partir de esta 
definición se establecieron los criterios de búsqueda.  Con el empleo 
del metabuscador “Descubridor” del Sistema Nacional de Bibliotecas 
de la Universidad Nacional de Colombia que incluye las bases de 
datos Scielo; Medline With Full Text; Sciencedirect; Infotrac Health 
Reference Center Academic; Academic Onefile; Business Source 
Complete; British Library Ethos; Expanded Academic Asap; Health 
& Wellness Resource Center; Psycarticles; General Onefile; Informit 
Health Collection; Econlit With Full Text; Library, Information 
Science & Technology Abstracts; y  Science In Context, se procedió 
a la búsqueda de los estudios bajo los criterios especificados de 
tiempo, con 20 años; idiomas inglés y español con descriptores DeCS 
y operadores boleanos AND y OR, atendiendo las siguientes fórmulas 
de búsqueda: carga OR costo AND síntomas OR quejas OR quejas 
y síntomas OR signos y síntomas AND Paciente OR Enfermo OR 
Persona con enfermedad AND enfermedad crónica OR padecimiento 
crónico AND escalas OR instrumentos OR test OR valoración; 
con sus respectivas traducciones al idioma inglés.  Se procedió a la 
preparación de una matriz de análisis para recopilar los datos que 
incluyó la referencia, objetivo, método, resultados y aportes especiales 
para la comprensión del fenómeno estudiado.  Una vez revisados los 
estudios se identificaron las pautas para el análisis e interpretación de 
datos y se hicieron la revisión y ajustes requeridos a la  herramienta 
de recolección de los mismos.    Con este ajuste, se procedió a la 
recopilación de la información, su análisis sistemático y la posterior 
discusión e interpretación de los datos y el reporte de los hallazgos.    
2) Evaluación y recuento de síntomas, quejas y preocupaciones 
expresadas por  los pacientes. Durante un año y con el apoyo de 
personal asistencial, estudiantes y cuidadores familiares vinculados a 
la RED, se llevó un registro sistemático de las quejas de los pacientes 
con EC para saber cuáles eran sus síntomas, preocupaciones, 
molestias, angustias, o dolencias.  Para la identificación de las mismas, 
se elaboró un formato en físico y se registraron dichas quejas y demás 
expresiones de inquietud siempre que estas estuvieran relacionadas 
con la enfermedad, su tratamiento, manejo o consecuencias. Una vez 
escuchadas estas fueron registradas y tabuladas en una matriz diseñada 
para ese propósito.  Los pacientes considerados se encontraban en 
diferentes escenarios que incluyeron hospitalización en servicios de 
alta y baja complejidad, consulta externa, comunidad y hogar.  Se 
incluyeron pacientes de diferentes edades y género y con diferentes 
tipos de enfermedad incluyendo aquellas que exigen modificar el 
estilo de vida para mejorar el pronóstico, las que generan limitación, 
dolor y mutilación, las que alteran la socialización y las que generan 
una gran pérdida o enfrentamiento con la muerte.   
3) Construcción del instrumento. A partir de un análisis sobre 
referentes teóricos para orientar el ejercicio, se seleccionaron los 
de la teoría de los síntomas desagradables de Lenz y Pugh [18] y la 
teoría del manejo de los síntomas que proponen Humpreys y cols. 
[19], que son complementarias entre sí.   A partir de ello y teniendo 
en cuenta las escalas de uso clínico e investigativo para determinar 
preocupaciones, quejas y síntomas en personas con EC reportadas en 
la literatura, se llevó a cabo un análisis de la información suministrada 
por los pacientes generando los ítems y posterior agrupación en 
categorías.  Se buscó al hacerlo mantener el significado que le dio el 
paciente a su queja.  
4) Prueba de comprensibilidad y ajuste semántico. Este proceso 
consistió en la determinación de grado de comprensibilidad del 
instrumento, es decir el entendimiento y claridad de los ítems por 
parte de personas del común con diferentes niveles de escolaridad, 
estrato socioeconómico, edad y género.   Para ello se diseñó un 
formato en el que los participantes evaluaban si cada ítem era 
comprensible, poco comprensible o nada comprensible. La muestra 
estuvo conformada por 380 personas, asumiendo valores de confianza 
de 95% y un error del 5%.   El grado de comprensibilidad de los ítems 
se determinó por medio de porcentajes obtenidos así: igual o superior 
al 85%: alta comprensibilidad; 80-85% mediana comprensibilidad; 
menor del 80%: baja comprensibilidad.   A partir de los resultados de 
la prueba se realizó el ajuste semántico requerido y una nueva prueba 
con un grupo de 20 personas con EC.  
5) Pruebas de validez facial y de contenido con expertos. Con el fin 
de determinar si la versión ajustada semánticamente del instrumento 
realmente medía lo que se proponía se recurrió a la validez facial y de 
contenido con un panel de ocho expertos cuyos criterios de inclusión 
fueron tener posgrado en salud a nivel de especialización, maestría o 
doctorado y contar con 10 o más años de experiencia trabajando en el 
campo del cuidado a personas con enfermedad crónica o áreas afines. 
Se contó además con la asesoría de dos profesores de estadística con 
Maestría en este campo y una psicóloga experta en psicometría.  
Los expertos revisaron los ítems en su coherencia, suficiencia, 
claridad, relevancia e importancia de acuerdo a lo propuesto por 
Lawshe [20] modificado por Tristan [21]   Para determinar el grado 
de acuerdo entre jueces se utilizó el índice de concordancia Kappa de 
Fleiss [22], considerando  la fuerza de concordancia como aceptable 
cuando los índices kappa se encontraran entre 0.41 y 0.60 y buena 
o muy buena si estos daban valores mayores a 0.61. Por último para 
determinar el valor del índice de Contenido del instrumento (CVI) se 
consideró su medición global y por ítems. 
Resultados 
1. Desarrollo del instrumento. El instrumento Carga de la 
Enfermedad Crónica para el Paciente – GCPC-UN consta de 49 
ítems distribuidos en tres dimensiones: el sufrimiento psicológico y 
espiritual, con 15 ítems; el disconfort y malestar físico, con 19 ítems; y 
la alteración socio cultural y familiar con 15 ítems. Cada situación que 
se asocia con la enfermedad es medida en términos de la frecuencia. 
(Tabla 1 que se anexa)
2. Las pruebas de comprensibilidad aplicadas a 380 personas del 
común reportaron comprensibilidad alta (superior al 85%) para 35 
ítems, moderada (80 a 84%) para 6 ítems y baja (70,2% a 79,4%) 
para 6.  Con estos hallazgos se procedió a una revisión de los ítems 
con moderada y baja comprensibilidad, a cargo de un filólogo. La 
versión ajustada semánticamente se aplicó a 20 personas del común 
obteniéndose una comprensibilidad alta para todos los ítems del 
instrumento. 
3. Validez facial y de contenido 
En el proceso de validez facial y de contenido se obtuvo una fuerza 
de concordancia entre moderada y sustancial (alta) por parte de los 
jueces, lo que permite afirmar que el instrumento es suficiente, claro, 
coherente y relevante en la medición de la carga de la enfermedad 
crónica para personas con enfermedad crónica. 
Como observaciones adicionales, los expertos sugirieron 
incluir medición del ítem en criterios de intensidad y amenaza que 
representa para el usuario, teniendo en cuenta que la mayor parte 
de estos corresponden a síntomas que pueden estar presentes de 
forma permanente en los pacientes y la carga se relaciona con la 
preocupación que les representa y la intensidad o severidad referida. 
Así mismo, indicaron la necesidad de adicionar una pregunta final 
que permitiera a los usuarios describir un síntoma que no estuviese 
incluido en el instrumento, como auto-reporte. Se consideró que el 
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instrumento puede ser auto diligenciado o aplicado por un clínico o 
un investigador. 
La obtención del índice de contenido se basó en el modelo de Lawshe 
modificado [21], que representa una propuesta de comprobación útil 
para la valoración de la validez de contenido de las pruebas diseñadas, 
adaptadas o utilizadas en salud.  En cada ítem se calculó la razón de 
validez de contenido modificada (CVR’) y para todo el instrumento se 
obtuvo el índice de validez de contenido (CVI).
El CVI del instrumento en su medición global fue de 0,92, para los 
ítems se obtuvieron índices entre 0,62 y 1,00, hallazgo que indica que 
la validez de contenido en general es buena. (Tabla Anexo) 
Discusión
Es sabido que comprender integralmente la experiencia física 
y emocional de las personas en condición de cronicidad cuando se 
busca asumir el cuidado es fundamental de acuerdo a lo referido 
por Montalvo [23], constituyéndose este como el primer paso en la 
valoración y planeación de la atención. 
Aunque existen herramientas para valorar múltiples expresiones 
de la EC tales como el dolor [24, 25], La funcionalidad [26,27], el 
autoconcepto [28], la relación entre aspectos biológicos y psicológicos 
(29,30), la condición espiritual (31),  la capacidad de descansar [32,33], 
la situación económica [34,35], e incluso el nivel de apoyo social que 
el paciente recibe junto con su cuidador(36), hay también evidencia 
de que muchos de los síntomas y quejas del paciente con EC se quedan 
sin valorar [37] y que la valoración  quizá por ello se ha enfatizado en 
la necesidad de tener en cuenta la perspectiva subjetiva del paciente 
[38], con base en la cual se abren importantes posibilidades para el 
cuidado de su salud [39].
Si bien se conocen algunos intentos de valorar de manera integral 
al paciente con EC como aquellos que siguen un esquema de patrones 
funcionales [40], los que lo caracterizan desde el punto de vista 
del cuidado [41} y los que miran los diversos aspectos relacionado 
con la rehabilitación [42], la propuesta del presente estudio con el 
diseño y validación facial y de contenido del instrumento  Carga 
de la Enfermedad Crónica para el Paciente – GCPC-UN genera un 
complemento necesario en este campo.  
De igual forma complementa estudios con respecto a la carga del 
cuidado para el sistema [43-45], para la familia [46] y para el cuidador 
familiar [47], involucrando al sujeto directamente implicado en la 
experiencia de vivir con una enfermedad crónica. 
El Instrumento Carga de la Enfermedad Crónica para el Paciente 
– GCPC-UN permite valorar integralmente el impacto que la 
enfermedad crónica genera desde el punto de vista del individuo 
afectado. Su desarrollo de comprensibilidad y validez, avala su 
exploración en el contexto colombiano e invita a continuar con nuevas 
pruebas psicométricas que garanticen mayor validez y confiabilidad. 
Teniendo en cuenta estos hallazgos, se espera dar continuidad al 
proceso de validez y confiabilidad del instrumento por medio de:1) 
Validez de constructo utilizando técnicas de análisis factorial que 
permitan estimar el aporte de un ítem a una o varias dimensiones 
simultáneamente, 2) Confiabilidad: estableciendo la estabilidad y 
equivalencia de la escala con otras. 3) Especificidad para enfermedades 
crónicas como el cáncer 4) Sensibilidad, identificando la habilidad del 
instrumento para distinguir cambios en la percepción de carga con 
una intervención que busque el fortalecimiento de la misma. 
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Anexo 
Tabla . Resultados validez facial y de contenido instrumento “carga de la enfermedad crónica para el paciente – GCPC-UN
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L 1 Me he sentido abandonado debido a la falta de recursos para satisfacer mis necesidades (comida, vestido, salud, otros) 0,43 0,54 0,57 1,00 1,00
2 La ansiedad o intranquilidad me han generado malestar físico 0,39 0,39 0,75 1,00 1,00
3 He sentido angustia y me he descontrolado frente a situaciones muy díficiles 0,39 0,39 0,29 0,39 1,00
4 He sentido que mis capacidades no son las mejores para realizar las cosas que me he propuesto 0,46 0,43 1,00 1,00 1,00
5 He sentido desconfianza de alguien o algo cuando no me genera seguridad 0,32 0,25 0,39 0,32 1,00
6 Me he sentido desalentado al no encontrar alternativa o salida 0,57 0,57 0,75 1,00 0,88
7 He sentido que soy responsable de ocasionar daño  a alguien o algo  por causa de mi estado de salud 0,75 0,75 0,75 0,75 0,88
8 Me he sentido preocupado al no saber qué va a pasar con mi vida 0,75 0,75 0,75 0,75 0,88
9 He  notado que mi estado de ánimo cambia fácilmente sin razón aparente 0,39 0,75 0,57 0,57 0,75
10 Siento que desde hace tiempo pierdo el ánimo y  me aflijo por causas físicas y morales 0,57 0,57 0,57 0,75 0,88
11 He sentido tristeza por causas asociadas con pérdidas o frustraciones 0,32 0,29 0,57 0,39 0,75
12 Siento que estoy perdiendo las características que me han identificado por mi condición de salud 0,39 0,46 0,57 0,54 0,88
13 Siento temor ante peligros, amenazas o pérdidas a causa de mi enfermedad 0,39 0,54 0,57 0,54 1,00
14 He sentido vergüenza o incomodidad cuando me pasa algo que para mí o para las personas que me rodean es inapropiado o inadecuado 0,39 0,75 0,39 0,32 0,63
15 Siento que he perdido capacidad intelectual (ejemplo: memoria, concentración) por causa de mi enfermedad 1,00 1,00 1,00 1,00 1,00
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16 Me he sentido agotado para hacer las actividades acostumbradas 1,00 1,00 1,00 1,00 1,00
17 He tenido alteraciones en la piel o las mucosas 0,75 1,00 1,00 0,75 1,00
18 He sentido alterada mi capacidad para realizar las actividades básicas o instrumentales de la vida diaria (Ej: baño, vestido, manejo de dinero, hablar por teléfono, tomar transporte) 0,75 1,00 0,57 1,00 0,88
19 He sentido alterada mi capacidad para moverme o desplazarme corporalmente 0,75 0,75 1,00 0,57 1,00
20 He sentido alterada mi capacidad sensorial (Ej: Visual, olfativa, auditiva, kinestésica, táctil o gustativa) 1,00 0,75 1,00 1,00 1,00
21 He sentido disminuida mi fuerza en alguna parte o en todo mi cuerpo 1,00 1,00 1,00 0,75 1,00
22 Siento que ha venido cambiando mi imagen corporal 0,75 0,57 1,00 1,00 1,00
23 Siento que se ha venido alterando mi habilidad de comunicarme verbalmente con otros 0,75 1,00 0,75 0,75 0,88
24 Siento que se ha venido afectando mi actividad sexual 0,75 1,00 1,00 1,00 1,00
25 He sentido dolor en partes o en todo mi cuerpo 1,00 0,75 1,00 1,00 1,00
26 Me ha faltado energía para realizar algunas actividades (ejemplo subir escaleras o caminar) 0,75 1,00 1,00 0,75 0,75
27 Se me ha dificultado mantener el equilibrio corporal de forma momentanea o permanente 0,75 0,57 1,00 0,57 1,00
28 Siento que he tenido problemas de sueño 0,75 0,75 0,75 0,75 1,00
29 Siento que he tenido alteraciones en mi apetito 0,75 1,00 1,00 1,00 1,00
30 Siento que he tenido molestias gastrointestinales (ejemplo: resequedad en la boca,  alteración en mi capacidad de deglución, digestión, tolerancia al alimento o evacuación de heces) 0,75 1,00 0,75 1,00 1,00
31 He tenido problemas de eliminación en la orina (Ejemplo: mal funcionamiento de los riñones, dolor, ardor al orinar o salida involuntaria 1,00 1,00 1,00 1,00 1,00
32 He experimentado molestias respiratorias (Ejemplo: dificultad, restricción, obstrucción, tos, irritación o excesiva salivación) 0,75 1,00 1,00 1,00 1,00
33 He sentido molestias en los músculos, los huesos, las articulaciones o los tendones 0,75 1,00 1,00 1,00 1,00
34 Siento que he disminuido de peso de manera involuntaria 0,39 0,75 0,75 0,39 0,63
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L 35 Me he aislado de otras personas o evitado el contacto o comunicación con ellos, debido a mi enfermedad 1,00 1,00 1,00 1,00 1,00
36 Creo que por mi enfermedad se ha alterado la armonía de mi familia 0,75 1,00 1,00 0,75 0,88
37 Creo que por mi enfermedad ha cambiado mi función dentro de mi familia 0,75 0,75 1,00 1,00 1,00
38 Siento que por causa de mi enfermedad ha cambiado mi condición laboral u ocupación 0,75 0,75 1,00 0,75 1,00
39 Siento que por causa de mi enfermedad las personas que me cuidan han cambiado su plan de vida 1,00 1,00 1,00 1,00 1,00
40 Siento que por motivo de mi enfermedad estoy siendo dependiente de otros en el aspecto económico 0,75 1,00 1,00 1,00 1,00
41 A causa de mi enfermedad me he sentido incapaz de realizar actividades de descanso y recreación(ej: viajes, visitas) 0,39 1,00 0,75 0,54 0,75
42 Por mi condición de salud mis relaciones con otras personas se han visto afectadas 0,75 1,00 1,00 0,54 0,75
43 Por mi condición actual he sentido que las personas me discriminan (ej: Trato diferente) 1,00 1,00 1,00 1,00 0,75
44 Por mi enfermedad o tratamiento he sentido la necesidad de modifcar algunas costumbres 0,32 0,75 0,39 0,39 0,88
45 Por mi condición de salud he sentido que cuando llego a un sitio me estigmatizan (ejemplo: tienen prejuicio frente a mi) 0,54 0,54 0,54 0,54 0,75
46 Debido a mi condición, he sentido que algunas barreras físicas me han limitado o impedido mi actividad o movilidad (ejemplo: ausencia de rampas) 0,32 0,39 0,54 0,39 0,88
47 He sentido que por mi condición de enfermo se está afectando mi posición social 0,39 0,39 0,39 0,32 0,88
48 Por mi condición de salud me ha tocado someterme a situaciones o decisiones que no me agradan 0,39 0,57 0,39 0,39 0,88
49 He sentido preocupación para enfrentar y resolver situaciones económicas asociadas a mi condición de salud 0,57 0,57 0,75 0,75 1,00
TOTAL 0,59 0,7 0,74 0,7 0,92
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